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NHUNG CACH THONG BAO CHI TIET - C6 hiéu luc 01/24/01

THONG BAO NAY CHO BIET CAC CHI TIET .Y KHOA VE CON SO SINH cUA QUY VI CO
THE bUGC XU DUNG VA TIET LO NHU THE NAO VA QUY VICO THE XEM CAC CHI TIET
NAY NHU THE NAO. XIN POC KY.

Bo Y Té€ California dudc phép thu thap chi ti€t theo yéu ciu ctia Cic Poan 125000, 125025, va
125030 trong B Luat Sitc Khée va An Toan. Chi tiét niy dugc xi dung d€ nhin dinh nhitng tré sg
sinh nao bi cdc chiing réi loan di truyén hoic bAm sinh hiu xiic ti€n van dé& phong ngira hoic diéu tri
chiing r6i loan d6é. Luat doi héi phdi cung cap chi ti€t nay (17CCR 6500 dén 6510) va néu khong cung
cap thicé thé gy thiét mang hoic khuyét tat vinh vién cho tré so sinh bi bénh.

Xut Dung va Tiét Lo Chi Tiét Sic Khée: By Y T€ California diing céc chi tiét stic khde cta tré so
sinh d€ thi nghiém do tim, cung cap dich vu chim séc stic khde, d€ tinh tién thi nghiém, ding vao
muc dich diéu hinh, va d¢€ ddnh gid phdm chit chim séc cho quy vi.

Chiing t6i c6 thé dung chi tiét va cac mau thir nghiém thu thap trong chudng trinh nay dé nghién ctu y
khoa ma khong ghi danh tinh ctia nguSi dudc thu thap chi tiét trir phi quy vi viét thu yéu cdu khong
dung cdc chi tiét d6 biing cach lién lac véi ngudi cé tén dudi day.

Ngoai trudng hgp trén thi cdc chi ti€t nay dugc giit kin va khong dugc ti€t 16 néu khong c6 gidy phép
ctia quy vi. N&u quy vi ky gidy cho phép i€t 16 chi tiét, sau d6 quy vi c6 thé thu hdi gidy phép d6 dé
ngung viéc x& dung va tiét 16 trong tuong lai biing cach lién lac vdi ngudi c6 tén dudi day. Tuy nhién,
chiing toi c6 thé xi dung hoic tiét 16 cic chi tiét sitc khde c6 thé nhin dinh duge danh tinh vé con quy
vi ma khong cin c6 phép ctia quy vi vi nhiéu 1y do khéc, theo doi hdi hodc theo phép ctia luat lién
bang va tiu bang. Tly theo mot s6 diéu kién nao dé, chiing t6i c6 thé iét 16 chi tiét siic khde ma
khong cin phép clia quy vi cho cdc muc dich v& stic khée cong cong, gidam dinh, cho cdc cudc nghién
citu dugc phé chudn, va d€ diéu tri cap citu. Chiing t6i cung cip chi tiét khi luat doi hdi, ching han
nhu cd quan cong luc trong nhitng trudng hgp nhat dinh nao d6. Trong bt ¢ trudng hgp nao khdc,
chiing tdi s& xin phép quy vi tru6e khi xit dung hoic ti&t 16 bat ¢t chi tiét stic khde nao vé con so sinh
clia quy vi.

Chiing t6i c6 thé thay ddi chinh sdch bat ¢ Itic nao. Quy vi ¢ thé hdi xin mot ban chinh sach hién
hanh clia chiing t6i. Mudn biét thém chi ti€t vé cach ton trong riéng tu clia chiing toi, hay lién lac vdi
ngudi c6 tén dudi day.

Cic Quyén C4 Nhan: Quy vi c6 quyén xem hoic nhian dugc ban sao chi tiét sitc khde ctia con quy vi.
N&u quy vi xin ban sao, chiing tdi s& tinh $0.05 (5 xu) mdi trang. Quy vi ciing ¢ quyén nhin dudc bin
liét ké nhiing tru@ng hdp chiing t6i da ti&t 16 chi tiét stic khde v& con sd sinh clia quy vi vicdc ly do
khong phai dé thir nghlem do tim, tra tién hodc cdc muc dich diéu hanh lién hé. N&u quy vi nghl ring
chi ti€t ghi trong hd so clia con minh 14 sai hodc thi€u chi ti€t quan trong, quy vi ¢6 quyén yéu ciu
chiing t6i diéu chinh chi ti€t hién hitu hoic thém chi ti€t bi thicu.

Quy vi c6 thé viét thr yéu ciu chiing t6i han ché ti€t 1§ chi tiét vé con sd sinh cia quy vi cho cdc muc
dich khong phai d€ cham séc st khde, tra tién va cac muc dich diéu hanh trit phi cé phép dic biét
ctia quy vi, khi luat doi héi, hodc trong nhitng trudng hdp cap cifu va yéu cau lap vin ban thda thuan
han ché nay.

Khi&u Nai: Khi quy vi quan ngai 1a chiing t6i da vi pham cdc quyén riéng tu clia con quy vi, hodc
khéng dong ¥ véi mot quyét dinh cla chiing t6i vé viéc xem hd sd ciia tré, quy vi c6 thé lién lac véi
ngudi ¢ tén dudi day. Quy vi cling c6 thé viét thu khi€u nai véi B6 Y T€ va Nhan Vu Hoa Ky. Ngusi
¢6 tén dudi day c6 thé cho quy vi biét dia chi néu dugc yéu ciu.

Nhiém Vu Phap Pinh Ctia Chiing Téi: Luat lién bang va tiu bang doi hdi chiing toi phai giit kin chi
ti€t vé quy vi, gti thong bdo nay vé cach thong tin clia ching toi, va theo ding nhitng cdch thong tin
néu trong thong bao nay.

Bat cit yéu cdu cung cdp chi tiét hodc hanh dong nao vé ho so'y khoa cia quy vi luu tai Nganh Bénh

Di Truyén ciia By Y Té, xin lién lac vdi George Cunningham, MD, MPH, Chief, Genetic Disease
Branch, 2151 Berkeley Way, Annex 4, Berkeley, CA 94704, 510/540-2552



Thit Nghiém Do Tim cho Tré So Sinh
California

Luat ti€u bang California doi hdi ring, trudc khi rdi bénh vién, tré
so sinh phdi dugc Thir Nghiém Do Tim cho Tré Sd Sinh vé
nhitng chitng r6i loan sau:

* PKU (Phenylketonuria)

* Thi€u Chiat Men Chuyén Héa Sita
(Galactosemia)

* Chitng Giam Ning Tuyén Gidp BAim
Sinh Cg Ban :

* Bénh T& Bao Hinh Liém va C4c Chiing
R6i Loan Khic vé Huyét CAu T6

Céc chitng r6i loan nay, néu khong phét hién va diéu tri that sém
sau khi sinh, c6 thé giy ra nhiéu van dé nghiém trong cho siic khde.
Em bé bi nhitng chitng r&i loan nay cé thé thi'y khde manh khi sinh.
Thi nghiém do tim cho tré so sinh c6 thé biét dudc em c6 bi céc
chitng rdi loan nay hay khong dé bit dau diéu tri ngay.

Thit Nghiém Do Tim La Gi?

Thit nghiém do tim gitp phét hién dudc nhitng ngudi thudc bat ci
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tudi ndo xem c6 vé khde manh nhung lai bi mot chitng rdi loan. Thi (")

nghiém do tim cho tré sd sinh phét hién dugc hau hét, nhung khong
phai tit cd, cdc em c6 bénh bim sinh dugc thit nghiém theo Chuong
Trinh Thit Nghiém Do Tim cho Tré So Sinh. Tré so sinh cling cAn
dugc chim séc tré khée déu din dé theo ddi miic ting trudng,
chiing ngtra, va tim cdc ching rdi loan ndy ciling nhu cac bénh kh4c.

Nhé Cho Con Thit Nghiém

Tré c6 thé trong rat khde manh khi sinh ma van cé thé bi mot chitng
161 loan nghiém trong. D6 1a 1y do tai sao con quy vi s& dugc thit
nghiém trude khi xuat vién. C6 phuong phdp diéu tri hiéu qua cho
tt c& cac ching rdi loan néu trén. Phat hién sém va diéu tri cdc
chitng rdi loan nay c6 thé ngin ngira dudc tinh trang chim phat
trién tri khon va/hoic dau 6m de doa dén tinh mang. Tré so sinh
dudgc diéu tri sém va lién tuc c6 thé trudng thanh séng tho va hitu
dung.
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Nén thir nghiém do tim cho tré so sinh sau khi sinh dugc 12 giG cho
dén 6 ngay. Khi 14y mdu trude 12 gid sau khi sinh, két qua thi
nghiém PKU khdng nhit thiét dugc chinh xédc. Sau d6 cin phai 13y
thém mot mau mau khic d€ thit lai. N&u quy vi rdi bénh vién hoic
trung tdm ho sinh trudc khi em bé duge 12 gid, quy vi phai trd lai
trong vai ngay tdi d€ thir nghiém thém.

Tré khong sinh tai bénh vién ciing phéi dugc thi nghiém. Nén thi
nghiém trudc khi em bé dugc sau ngay. Hay goi cho nhan vién ho
sinh, bac si clia em bé hoic s3 y t& dia phuong dé thir nghiém cho
em bé.
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Thit Nghiém An Toan ﬁj‘

Em bé sé& dugc 14y ra vai giot mau tai gét
chan. Loai thr nghiém nay don gian .
va an toan. Mau sé& dudc gu’1 dén mot ':..-._*N\ ﬁ:% %‘h ,-ﬁ r‘"-il &
phong thi nghiém dugc Ti€u Bang phé T e RS g .-“
chuén dé thtr nghiém.

Téi C6 Thé Tit Choi Thit Nghiém Hay Khong?

Quy vi chi dudc tir chdi vi mot s6 1y do ton gido nhat dinh nao dé.
Néu quy vi “tit chdi” thi phai ky vao mot miu dic biét mién trach
nhiém cho bénh vién, bac si va nhan vién y vién néu con quy vi c6
bénh sau nay vi dd khong phat hién va diéu tri sém nhitng chiing roi
loan nay.

Piéu Tri Sém Cé Thé Ngiin Ngirta Puge Bénh Niing

Céc chiing r6i loan nay c6 thé gdy ra nhiéu bénh ning. Diéu tri sém
c6 thé ngiin ngira dugc nhitng bénh nay.

* PKU (Phenylketonuria)

Tré so sinh bi PKU s& sinh bénh khi #in cdc loai thuc phdm c6 nhiéu
chat dam (protein) nhu sita, ké c4 sita me va sita formula, thit, tring
va pho mai. N&u khong duge diéu tri, tré bi PKU sé& bi chim phat
trién tri khon va/hoic bi nhitng bénh khac. An uéng theo mot
chuong trinh dic biét ¢6 thé ngira duge nhitng bénh nay.



* Thiéu Chdat Men Chuyén Hoéa Siia (Galactosemia)

Tré bi ching roi loan nay khong dung dugec mot s& chat dudng trong
sita, sita formula va sita me, va cdc loai thuc phim khic. Ching roi
loan nay tic hai d&€n mit, gan va nio cia em bé. N&u khong diéu
tri, tré bi galactosemia c6 thé trd bénh ning va thiét mang. Mot loai
stta formula dic biét cho tré sd sinh va chuong trinh dn khem c6 thé
gitp ngura dugc nhitng bénh nay.

* Gidam Ndang Tuyén Gidp Bam Sinh Co Ban

Tré so sinh bi chitng r6i loan nay thi€u kich thich t6 tuyén giap.
Néu khong ¢6 kich thich t& ndy thi tré rat chAm 16n va tr§ nén chim
phat trién tri khon. Nhitng bénh nay c6 thé ngira dudc biing cich
cho tré dung thudc dic biét mdi ngay.

* Bénh Té¢ Bao Hinh Liém va Cdc Chiing Roi Loan Khdc vé
Huyét Cau Té
Céc chitng r6i loan nay 4nh hudng dén hong huyét cau cia tré. Tré
so sinh bi bénh t& bao hinh liém c6 thé bi bénh ning va thiét mang
vi nhiém tring thong thudng. Nhiéu loai nhiém tring ndy c6 thé
ngtra dugc bing cdch dung thudc tru sinh mdi ngay. Chim séc stic
khde lién tuc va theo ddi st s& gidp cho tré bi cdc ching rdi loan
huyét cu t6 dudc khdée manh.

Lam Thé& Nao P& Téi Biét Két Qua?

N&u con quy vi cAn dugc thit nghiém thém thi quy vi sé& dudc goi
dién thoai va/hodc nhian dudc thu cho biét k& ti€p phdi lam gi. Quy
vi c6 thé dugc béc si clia em bé hoic y vién giii gidy ghi két qua thi
nghiém. Phai mat khodng hai tuAn mdi c6 két qua.

Néu quy vi ddi dia chi sau khi thit nghiém, nhg cho béc si clia em
bé hoic y vién biét dia chi mdi va s6 dién thoai ctia quy vi.

Ve A‘) A N *A
Phi Ton Thit Nghiém La Bao Nhiéu?

Lé phi vé thir nghiém c6 thé thay ddi. Hiy hdi bac si hay bénh vién
ctia quy vi vé phi tn thit nghiém hién nay.
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PAO LUAT NGUGI MY KHUYET TAT
Thong Bdo va Xem Chi Tiét
Chinh Sdch Khong Ky Thi Vi Ly Do Khuyét Tat va Co Hoi Tuyén Dung
DPong Béu

B6 Y T&, Tiéu Bang California khong ky thi vi 1y do khuyét tat trong viéc lam
hodc khi thu nhén va xin gia nhap cdc chudng trinh hodc hoat dong ctia ho.

Phé Giam Ddc, Phong Dan Quyén (Deputy Director, Office of Civil Rights),
714 P Street, Room 1050, Sacramento, CA 95814 da dudc chi dinh ding ra
phéi hop va phu trach viéc ¢d quan ndy tudn hanh ding cac doi hdi khong ky
thi cia Pao Luat Ngudi My Khuyét Tat (ADA). Quy vi c¢6 thé hdi Phai Hop
Vién ADA @& biét chi tiét vé cac diéu khodn clia ADA, va cic quyén theo dao
luat nay.



Ty Nguyén Thi Nghiém Bé Tic

Chuong Trinh Thir Nghiém B6 Tc 1a mot du 4n nghién citu dé
ddnh gia nhitng phuong phdp thir nghiém do tim thém nhiéu
bénh chuyén héa ma hién nay khong bit budc phai thit trong
chuong trinh tht nghiém do tim thudng 1€.

Tham gia cudc nghién cttu nay la do tu nguyén. Tai bénh vién,
quy vi s& dugc moi ky vao mdt mau don d€ cho nhan vién bénh
vién biét quy vi cé mudn cho em bé tham gia hay khong. Pong ¥
tham gia c6 nghia 12 miu m4u da 14y cho muc dich thit nghiém
bit budc sé& dugc thit nghiém do tim thém nhitng ching rdi loan
khdc. Quy vi hodc cong ty bdo hi€m ctia quy vi khong phai tra
thém 1é phi nao khac, va ciing khong can 14y thém mau clia em
bé.

Céac Chiing Réi Loan Chuyén Héa la gi?

Céc chiing r6i loan chuyén héa dnh hudng dén kha ning ctia cd
thé sn xuat hoic phan héa cic hgp chat nhu chit dam (protein),
chat md hoic carbohydrates thanh nhitng chit nhd hon can thiét
dé co thé c6 ning lugng, ting trudng va sta chita. Qua nhiéu va/
hoic qua it nhitng chat nao d6 c6 thé gy ra nhiéu van dé quan
trong vé stic khde. N&u phat hién sém, mot sd bénh nay c6 thé
diéu tri truSe khi tré ning. Piéu tri ¢6 thé gdbm theo doi sit tinh
trang stic khée, thudc men, thudc bd sung dinh dudng va/hoic
céc chuong trinh #n udng dic biét cia ngudi do.

Céc ching rdi loan chuyén héa cé nhiéu mifc d6 ning nhe khic
nhau. Cudc nghién citu nay c6 thé phat hién dugc nhitng chiing
c6 thé khong gay van dé gi quan trong cho stic khde hoic cé thé
khong can phai diéu tri. Ciing c6 thé phat hién dudc nhitng chiing
r6i loan khong c6 phuong phap diéu tri hiéu qua.

Toi C6 Pugc Biet K&t Qua Thit Nghiém Con Toi
Hay Khong?
Chi ¢6 két qud bt thudng mdi dudc bdo cho bdc si clia em bé.

DAy 1a khi nghi ngd bi mot ching rdi loan nao d6 va/hoic can
thit nghiém thém.
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Néu Nghi C6 Chitng Réi Loan Nao D6 hodc Két
Qua Bat Thudng Thi Sao?

Béc si clia em bé s& dudc lién lac n€u mdt trong cac két qué thir
nghiém cho thay c6 diéu bat thudng. S& cin phai danh gid thém dé
tim xem con quy vi c6 bi mot ching r6i loan hay khong. Em bé sé&
dudc gidi thiéu d&€n mot bac si chuyén diéu tri cdc chiing rdi loan
chuyén héa. Bic si chuyén khoa nay s& kham cho em bé va c6 thé
cho thit nghiém thém nita. Néu em bé dugc phét hién bi mot chitng
r6i loan, bdc si chuyén khoa s& gidp quy vi va bdc si cia em bé
diéu tri cho cdc nhu ciu chim séc stic khde dic biét clia con quy vi.

Tham Gia Cudc Nghién Citu Nay Cé6 Lgi Ich Gi?

N&u con quy vi bi mot chitng rdi loan chuyén héa khong gdm trong
chuong trinh thit nghiém do tim thudng 1€ cho tré sd sinh, chitng rdi
loan nay c6 thé dugc phat hién qua cudc nghién ctiu ndy. Phat hién
s6m va diéu tri cdc chiing r6i loan chuyén héa c6 thé ngira dudc
cdc khuyét tat thé chit va tim than va trong mot s6 trudng hgp con
c6 thé tranh dugc thiét mang.

Khi tham gia cudc nghién cttu nay la quy vi giip Chuong Trinh Thi
Nghiém Do Tim cho Tré So Sinh California quyét dinh nén thém
ching r6i loan nao vao chuong trinh tht nghiém do tim thudng 1&
trong tuong lai. Nhu vay sé& c6 1di cho tré sd sinh bi cdc chitng r6i
loan nay va gia dinh cic em.

Tham Gia Cudc Nghién Ciiu Nay Cé Cac Rui Ro
Nao?

D6i v6i mot s6 tré so sinh, két qua thit nghiém nhiém y nay sé& cho
bi€t c6 cin thit nghiém chin dodn thém hay khong. Trong da s&
trudng hop, thir nghiém chidn dodn thém s& cho thdy la em bé
khong bi mot trong nhitng ching rdi loan nay. Cac dich vu diéu tri
khong dugec Chuong Trinh Thit Nghiém Do Tim cho Tré Sd Sinh
dai tho. Céc dich vu nay c6 thé dugc bio hiém stic khde ctia quy vi,
Medi-Cal hodc Chuong Trinh Cac Dich Vu Cho Tré Em California
(CCS) dai tho. Tuy nhién, Chuong Trinh NBS sé& tra phi ton (gdm
ca nhitng khodn ddng phu trd) ctia 1An thit nghiém chin dodn dau
tién tai Trung TAm Chuyén Héa CCS néu khong dudc hing bio
hi€m stic khde cia quy vi, Medi-Cal hoic Chuong Trinh C4c Dich
Vu Cho Tré Em California dai tho.



Né&u miu mau 1ay tai bénh vién khong thich hgp dé€ thi nghiém,
mdt miu mau khac sé duge 14y va chi diing vao viéc thit nghiém do
tim bit budc. Nhitng loai thit nghiém nhiém y s& khong dugc thuc
hién. N6i cach khac, néu tré so sinh c6 mau mau khong thich hgp bi
mot trong nhitng chitng r6i loan duge bao gdm trong cudc nghién
cttu thi di€ém thi chitng rdi loan d6 s& khong dugc cudc nghién citu
nay phat hién.

Loai thit nghiém nay khong phat hién dudgc tit ca nhitng tré so sinh
bi cdc chitng nay. Mot s6 it tré so sinh bi mot trong nhitng chiing r6i
loan nay s€ khong dugc phat hién trong cudc nghién ciu nay. C6
thé phai chd cho dén khi phat sinh triéu chiing thi mdi chan dodn va
diéu tri. Hiy nh& cho bac si clia quy vi biét n€u em bé xem chiing
nhu khong duge khde manh hoic c6 vé phat trién cham hon du liéu.

Né&u Cé6 Ngudi trong Gia Pinh Ching Téi Bi mot
Chitng Réi Loan Chuyén Héa Thi Sao?

Hiy hdi bac si clia quy vi. Néu trong gia dinh da ting c¢6 ngudi bi
mot chitng rdi loan chuyén héa, hodc néu ¢é quan ngai dic biét,
quy vi nén cho em bé thr nghiém bén ngoai cudc nghién ciiu nay.
Béc si clia quy vi ¢6 thé hdi thém chi ti€t vé& cdc phong thi nghiém
thit nghiém, chdn dodn, va diéu tri cdc chifng rdi loan chuyén héa
bing cach lién lac v6i mot trong Cac Trung TAm Chuyén Héa clia
Cac Dich Vu Cho Tré Em California. Quy vi cé thé€ xin danh sich
céc trung tAm nay bing cich goi s& (866) 954-BABY (866-954-2229).




PAO LUAT DAN QUYEN CUA NGUOI THAM GIA
NGHIEN CUU CALIFORNIA

B4t ctf ngudi ndo duge mdi tham gia 1am doi tudng con ngudi
trong mdt cudc nghién citu, hodc dugc mai ung thuan cho mot
ngudi khic, déu cé cic quyén sau diy:

a)
b)

c)

d)

g)

h)
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Pudc thdng bio vé ban chit va muc dich clia cudc nghién citu.

Pudc gidi thich vé cac phuong thifc y khoa trong cudc nghién
citu, va bat cit loai thudc hoic khi cu nao sé dudc xit dung.

Pugc cho biét vé bat cif tinh trang dau dén hoic rli ro ndo cé
thé xay ra trong cudc nghién cifu.

Pudc gidi thich vé bat it 1di ich nao c6 thé thu dudc trong
cudc nghién cifu, néu co.

Pugc cho biét vé bat cif phuong thic y khoa, thudc hoic khi
cu thich hop nao khic c6 thé cé 1di cho d6i tugng nghién citu,
cung cac rui ro va Igi ich di kem.

Pudc thong bdo vé nhitng cich diéu tri y khoa, néu c6, danh

cho ddi tugng sau cudc nghién cttu néu xdy ra bién ching.

Pugc néu bat cit thic mic nao vé cudc nghién citu hodc vé
cac phudng thic y khoa x& dung.

Pudc cho biét 1a c6 thé riit lai ung thuin tham gia cude
nghién cttu bat cf liic nao va ddi tugng c6 thé ngung tham gia
cudc nghién cttu ma khong bi danh hudng ti€u cuc.

Pugc giao mdt ban sao clia miu ung thuin da ky va dé ngay.

Pudc quyén quyét dinh ung thuian hay khong ung thuin tham
gia cudc nghién citu ma khong phdi chiu bat cit bién phép vii
luc, gian 14n, lira gat, cudng ép, hodc ap luc phi ly nao ca.



